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Codziennosc¢ osoby z mézgowym porazeniem
dzieciecym (na przyktadzie przypadku Bartosza)

Streszczenie

Moézgowe porazenie dzieciece wielu osobom kojarzy sie przede wszystkim z niepelnospraw-
noscia, a zatem z odmienno$cia, innym zyciem, innymi potrzebami. Jednak pomimo po-
wszechnie panujgcych stereotypéw osoby z moézgowym porazeniem dzieciecym czesto
funkcjonujg w swojej rzeczywistoSci, niczym nie odbiegajac od oséb pelnosprawnych. Tak
samo czujg, mysla, pragna miloéci, uczucia, zrozumienia, a przede wszystkim akceptacji ze
strony spoleczenstwa. Czesto ludzie nie majg §wiadomosci, jak niewiele mozna zrobié dla ta-
kiej osoby, aby czula sie szczesliwa i potrzebna. Opracowanie stanowi opis zycia codziennego
osoby z mézgowym porazeniem dzieciecym, ukazujac tym samym problemy spowodowane
zaréwno stanem psychofizycznym, jak i kontaktami spolecznymi.

Slowa kluczowe: mozgowe porazenie dzieciece, Srodowisko spoleczne, codziennosé

Everyday life of a person with cerebral palsy
(instanced by a case study of Bartosz)

Abstract

Cerebral palsy is associated by many people primarily with disability and therefore
with differences, other life, other needs. However, despite the prevailing stereotypes
about people with cerebral palsy, they often function in their realities without departing
from non-disabled people. Likewise, they feel, think and want love, affection and
understanding, but above all, they want acceptance by society. Often, people are not
aware how much can be done for so little to make such person feel happy and needed.
The study is a description of the everyday life of a person with cerebral palsy, thus
showing problems caused by both, the psychophysical state and social contacts.

Keywords: social environment, social attitudes, cerebral palsy

Wiele oséb rozumie pojecie codziennosci jako zycie powszednie, normalne, ta-
kie, jak kazdego innego dnial, ktore z reguly nie przysparza im wiekszych proble-
mow. Z punktu widzenia osoby z mézgowym porazeniem dzieciecym codzienno§é
nie jest czym$ powszednim. Jest to pewnego rodzaju wyzwanie, z ktorym musi
sie zmierzy¢ niezaleznie od swoich dysfunkgji.

1 M. Banko, Stownik jezyka polskiego, Warszawa, Wydawnictwo Naukowe PWN, 2007, s. 251
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Codziennos§é osoby z mézgowym porazeniem dzieciecym
(na przykladzie przypadku Bartosza)

Aby moéc dobrze zrozumie¢ codzienno§¢ osoby z mézgowym porazeniem dzie-
ciecym, nalezy przyblizyé tematyke samego zaburzenia.

W literaturze czesto mozna spotkaé sie z definicjg, iz mbzgowe porazenie
dzieciece nie jest jednostka chorobowa, ale zespotem objawéw, ktore powstaty na
skutek uszkodzenia osrodkowego ukladu nerwowego, a zwlaszcza neuronu ru-
chowego w okresie jego rozwoju i dojrzewania?. Nalezy ono do zespolu zaburzen
czynnos$ciowych oraz organicznych mozgu i jest jednym z ciezszych uszkodzen
neurologicznych?.

To, jakie trudnoéci zycia codziennego u osoby z mézgowym porazeniem dzie-
ciecym mozna zaobserwowaé, uwarunkowane jest wieloma czynnikami. Pierw-
szym, a zarazem najistotniejszym z nich, jest rodzaj i stopien zaburzenia, gdzie
zgodnie z najczesciej przytaczang klasyfikacjg Ingrama wyodrebnié mozna:

1. Obustronne porazenie kurczowe (diplegia) — jest to postaé najczesciej wy-

stepujaca u dzieci, gdzie konczyny dolne sg bardziej uszkodzone niz goérne.
Nie wszystkie dzieci z diplegia opanowujg umiejetno$é samodzielnego cho-
dzenia, a u niektérych ruchy lokomocyjne sg utrudnione. Wiele z nich nie
jest w stanie w pelni wyprostowa¢é konczyn dolnych w stawach biodrowych,
co jest przyczyng krzyzowego ustawienia noég. Charakterystyczne dla tej
postaci zaburzenia jest wystepowanie zeza na skutek nieprawidlowego na-
piecia mieéni poruszajgcych galki oczne. Ponadto moga pojawié sie takze
zaburzenia mowy.

2. Porazenia potowiczne (hemiplegia) — zmiany dotycza gtéwnie konczyn gor-
nych, gdzie zaburzony jest ruch ich odwracania oraz ustawione sg one w p6t-
zgieciu. Najczestszg przyczyng hemiplegii sg czynniki oddzialujace w okresie
prenatalnym i okoloporodowym, ale moze by¢ ona réwniez nabyta.

3. Obustronne porazenie polowiczne (hemiplegia bilateralis) — na ogét jest to
najciezsza postaé mozgowego porazenia dzieciecego, gdzie porazenie doty-
ka wszystkich czterech konczyn, jednak nasilenie objawéw spastycznych
jest wieksze w konczynach gérnych anizeli dolnych. NajczeSciej postaé ta
wigze sie z prenatalnymi uszkodzeniami o§rodkowego ukladu nerwowego
lub tez zaburzeniami rozwojowymi.

4. Zespot mozdzkowy (ataxia) — jest to postaé wystepujaca stosunkowo rzad-
ko, bo jedynie u 5-10% przypadkéw moézgowego porazenia dzieciecego. Do
glownych jej objawow zaliczyé mozna op6znienie rozwoju postawy i loko-
mocji, zaburzenia koordynacji ruchéw, op6znienie mowy, a takze drzenie
zamiarowe (ataktyczne).

2K. dJ. Zablocki, Mozgowe porazenie dzieciece w teorii i terapii, Warszawa, Wydawnictwo Aka-
demickie ,,Zak”, 1998, s. 21

3 Por.: E. Mazanek, Mdozgowe porazenie dzieciece: problemy psychologiczno-pedagogiczne,
Warszawa, Akademia Pedagogiki Specjalnej im. Marii Grzegorzewskiej, 2003, s. 7; A. Wyszyn-
ska, Psychologia defektologiczna, Warszawa, PWN, 1987
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5. Zespotl pozapiramidowy (dyskinesiae) atetotyczny, plasawicy, z drzeniem —
dzieki postepowi w opiece nad noworodkiem jest to postac¢ bardzo rzadko
spotykana. Obecnie gléwna przyczyng jej powstania sg uszkodzenia cig-
zowo-okoloporodowe, ktére czesto wystepuje u wezeSniakéw, uszkodzenia
zwigzane z niedotlenieniem. Charakterystyczne dla tej postaci sg: podatno§c
dziecka na infekcje, charakterystyczne grymasy twarzy*, zaburzenia ruchu
oraz mowy, a takze niemoznos¢ wykonywania precyzyjnych czynnoSci.

6. Postacie mieszane —uszkodzenie mozgu najczesciej wigze sie ze zniszczeniem
wielu struktur ze soba powigzanych, a — co wazniejsze — wspolpracujacych
ze sobg. U osob, u ktorych rozpoznana zostala mieszana posta¢ mézgowego
porazenia dzieciecego, stwierdza sie na og6t powazne zaburzenia zaréwno
w sferze ruchowej, jak i umystowej, padaczke oraz zaburzenia mowy?®.

Pamietaé nalezy, iz przytoczone powyzej sprzezenia towarzyszace danej for-
mie mézgowego porazenia dzieciecego sg istotnym elementem utrudniajgcym zy-
cie codzienne osoby z niepelnosprawnoScig, ale nie jedynym. Ogromne znaczenie
dla funkcjonowania czltowieka stanowi jego rozwdj, a w szczegolno§ci oddziatujace
na niego czynniki zaréwno zewnetrzne, takie jak: rodzina, rowiesnicy, spoteczen-
stwo, a takze wewnetrzne skupiajace sie gléwnie na zaburzeniach psychofizycz-
nych osoby®. M6zgowe porazenie dzieciece, zgodnie z przytaczanymi definicjami,
jest przyczyna zaburzen prawidlowego rozwoju, a co za tym idzie, powoduje trud-
nos$ci w zmaganiu sie z codziennym zyciem. Istotng role odgrywa tu wiek osoby
z MPD, ktory determinuje zmieniajgce sie oczekiwania, pragnienia, a czesto na-
wet i ograniczenia. Dla rozwoju malego dziecka wazne jest wsparcie rodzicow.
Przyjeta przez nich postawa pozytywna (akceptacji i zrozumienia)” oraz sposéb
wychowania nalezy do czynnikéw warunkujacych dalsze funkcjonowanie w zy-
ciu codziennym oraz spolecznym osoby z MPD. Istotnym etapem w rozwoju jest
moment osiagniecia przez dziecko wieku szkolnego. Wzmozone kontakty z rowie-
$énikami w znacznym stopniu oddziatuja na funkcjonowanie jednostki zaréwno
w szkole, jak i w nastepujacym kolejno okresie dorostosci, ktory czesto zwiazany
jest z momentem otrzymania pracy zawodowe;j.

Caly rozwdj od dziecinstwa az po okres dorostosci jest dla osoby z mbézgowym
porazeniem dzieciecym szansg na rozwijanie i usprawnianie zaburzonych funk-
cji. Jest to czas, kiedy przy wsparciu rodzicéw, a nastepnie specjalistow, moze
zbudowaé poczucie wlasnej wartoSci, a tym samym osiggna¢ cele, ktoére czesto
zdajg sie by¢ nieosiagalne.

4 Por.: H. Rudolph Schaffer, Psychologia dziecka, Warszawa, Wyd. Naukowe PWN, 2013; D. R.
Schaffer, K. Kipp, Psychologia rozwoju. Od dziecka do dorostosci, Gdansk, Harmonia Universalis, 2015

5 E. Mazanek, Mozgowe porazenie dzieciece: problemy psychologiczno-pedagogiczne, Warsza-
wa, Akademia Pedagogiki Specjalnej im. Marii Grzegorzewskiej, 2003, s. 12-16

6 D. R. Schaffer, K. Kipp, Psychologia rozwoju. Od dziecka do dorostosci, Gdansk, Harmonia
Universalis, 2015, s. 32

" E. Drozd, Postawy rodzicow dzieci niepetnosprawnych, ,Edukacja i dialog” 1999, Nr 10, s. 34-41
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Istotnym czynnikiem oddzialujacym w duzej mierze na zycie osoby z mozgo-
wym porazeniem dzieciecym jest srodowisko spoleczne, ktére stanowi ogét jedno-
stek, kregéw, grup i innych zbiorowo§ci spotecznych®.

Osoby z MPD zyja w spoleczenistwach, ktorych stosunek do szeroko rozumia-
nej niepelnosprawnosci, zmienial sie wraz ze wzrostem $wiadomosci spoleczne;.
Pierwszym etapem postrzegania byl etap filantropijny, ktéry uznawat osoby z nie-
pelnosprawnoscig za niezdolne do wykonywania jakichkolwiek zawodéw i brania
udzialu w zyciu spotecznym i kulturalnym. Kolejnym etapem byt etap tworzenia
instytucji, zajmujacy sie udzielaniem pomocy osobom kalekim. Ostatni etap, ktory
trwa do dzi$, to etap stosunku spoleczenstwa do oséb dotknietych niepetnospraw-
noécig. Polega on na przyznawaniu osobom z niepelnosprawno$ciami, a w tym tak-
ze 1 z mézgowym porazeniem dzieciecym podstawowych praw ludzkich. Ponadto
warto wspomnieé, iz coraz czesSciej podejmowane sa dzialania idgce w kierunku
integracji spolecznej tej grupy oséb. Ma to na celu uséwiadamianie osobom w nor-
mie intelektualnej, ze zadna jednostka, bez wzgledu na stan psychofizyczny, nie
moze zostaé pozbawiona podstawowych praw, wspoélzycia z innymi ludZmi oraz
realizowania swoich celéw zyciowych i korzystania z dorobku spoleczenstwa?®.

Postawy §rodowiska spolecznego wobec otaczajacego Swiata, w ktorym zyjag
osoby z MPD, niewatpliwie oddzialujg na ich osobowo§é. Moga by¢ przyczyna poja-
wienia sie u takich oséb poczucia mniejszej wartosci, zgorzknialo$ci, leku, depresji,
a nawet zachowan agresywnych. Wszelkie negatywne postawy czesto wplywaja
na skuteczno$§c¢ rehabilitacji, ktora w tym momencie konczy sie niepowodzeniem?.

Podstawowym celem opracowania jest ukazanie codziennosci osoby z mézgo-
wym porazeniem dzieciecym, na podstawie analizy jako§ciowej danych zebra-
nych podczas wywiadu z Bartoszem i jego rodzicami.

Przypadek Bartosza

Bartosz, ktérego zycie jest przedmiotem rozwazan, urodzit sie z zespolem
czterokonczynowego mézgowego porazenia dzieciecego — diplegig!!.

8 8. Kosinski, Sogjologia ogolna, Warszawa, PWN, 1987, s. 154
9 R. Borowski, Srodowisko spoteczne 0sob niepetnosprawnych, Plock, Wydawnictwo Naukowe
Novum, 2003, s. 10-11
1 Tamze, s. 11-14
11 Klasyfikacja podzielona wedlug zakresu i umiejscowienia porazenia. Wyréznié tu mozna
sze§¢ postaci:
1. Monoplegia — porazenie jednej reki lub jednej nogi
2. Hemiplegia — dotyczy obu koficzyn po tej samej stronie ciala
3. Triplegia — porazenie trzech konczyn, gdzie silne zaznaczenie widoczne jest w konczy-
nach dolnych
4. Diplegia — symetryczny, obustronny niedowlad konczyn
5. Paraplegia — porazenie tylko koficzyn dolnych
6. Quadriplegia — nieregularne i niesymetryczne porazenie wszystkich koficzyn; R. Borow-
ski, Srodowisko spoleczne 0sob niepetnosprawnych..., dz. cyt., s. 23-24
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Stan ten wigzal sie z czestymi pobytami w szpitalach i przeprowadzaniem
licznych badan, co w rezultacie doprowadzilo do tego, ze Bartosz do 8 roku zycia
byl bardzo czesto hospitalizowany. Jesli dobrze pamietam, to do szpitala trafia-
tem Srednio 2, 3 razy w roku.

Czlowiek buduje sens swojego zycia od wczesnego dziecinstwa, poprzez proby
samookre§lenia sie i wyodrebnienie wlasnego Ja, az po okres dorastania. Wtedy
to wizje samego siebie mogg przeksztalci¢ sie w dojrzate koncepcje zycia wraz
z poczuciem odpowiedzialnoSci za nie.

Kazde dziecko potrzebuje kontaktu z rowieénikami, co daje mu poczucie warto-
§ci i zwieksza jego poziom aktywnosci zabawowej. Bartoszowi prawidlowy rozwaoj
spoleczny przypadajacy na okres dziecinstwa utrudnily czeste pobyty w szpitalu.
Poza nimi wiekszo$é czasu spedzal w domu z rodzicami, od ktérych potrzebowat
mnostwo wsparcia i akceptacji. Nie uczeszczal do przedszkola, a jego potrzeby
zwigzane z tym etapem dorastania starala sie zaspokajaé rodzina. W chwili osig-
gniecia wieku szkolnego zapisany zostal do szkoly podstawowej — masowej, gdzie
z racji swojej niepelnosprawnosci i braku mozliwo§ci poruszania sie, rowniez nie
uczeszczal. Prowadzone mial nauczanie indywidualne. Nauczyciele przychodzili
do mnie popotudniami, trzy razy w tygodniu i uczyli mnie przez dwie godziny. Mia-
tem przyrode, matematyke, jezyk polski, biologie, historie, geografie. Nie uczytem
sie najlepiej. Czasem zdarzalto sie, ze dostatem jedynke, ale pigtki tez miatem.

Edukacje w szkole ogélnodostepnej Bartosz zakonczyt w wieku 8 lat. Od tam-
tego czasu uczeszcza do Osérodka Rehabilitacyjno-Edukacyjnego, gdzie bardzo
lubi zajecia, ludzi tam pracujacych i osoby, z ktorymi przebywa. Zdaniem rodzi-
cow, wybor takiej placowki byt dla ich syna najlepszy ze wzgledu na interdyscy-
plinarne podejscie do dziecka i metody, jakie tam stosowano do pracy z dzieckiem
z mézgowym porazeniem dzieciecym. StaraliSmy sie podejmowac takie decyzje
dotyczqce edukacji Bartka, ktore moglyby mu przyniesé jak najwiecej korzysci
w zyciu dorostym.

Chtlopak podkre§la, iz ma w oSrodku kolegéw, ale nie przyjaciol, z ktorymi
moglby szczerze porozmawiac, wygadac sie. Jak mowi: Chciatbym mieé kogos,
zdrowego, bo z nimi nie da sie porozmawiad, a ja jestem normalny (wskazujgc na
swoja glowe). Czasami czuje potrzebe wygadania sie komus, ale nie mam Zadnego
przyjactela, z ktorym mogtbym porozmawiaé. Najczesciej to, czym chcialbym sie
podzielié, trzymam w duchu... w srodku. Ponadto Bartosz bardzo lubi wycieczki
organizowane przez oSrodek, do ktérego uczeszcza. Najmilej wspominam wszyst-
kie wycieczki ze znajomymi, bo chodzimy na spacery, mamy réwniez ogniska.

Brak kontaktow spolecznych, w szczegdlnoéci z rowieSnikami, predzej czy
pozniej prowadzi do pewnego rodzaju tesknoty, poczucia, ze czego$ lub kogos
brakuje. W przypadku Bartosza doskonale widoczne jest to w kazdym zadanym
pytaniu, gdzie podkresla swojg potrzebe posiadania kogo$§ bliskiego. Zapytany
o to, czy méglby zmienié co§ w swoim zyciu, odpowiedzial: Chciatbym zmienic to,
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aby miec towarzystwo w moim wieku i zdrowe, aby moc z nimi porozmawiad, aby
zabrali mnie na spacer... lody... Brakuje mi ,,kumpli”, bo sie nudze. Najczesciej
siedze w domu... z rodzicami... znajomi raczej do mnie nie przychodzq... ewentu-
alnie znajomi moich rodzicow. Najwiekszq trudnosciq jest to, ze nie moge chodzié.
Raczej nie oddalam sie od domu. Najdalej bytem u sgsiadki. Nie jezdze nigdzie, bo
sam sie boje i moi rodzice tez sie bojg. Pomimo braku rowiesnikéw dla Bartosza —
jak méwi — rodzice sa najwazniejszymi osobami w zyciu. Pomagajg mu w kazdej
trudnej sytuacji i chcg dla niego jak najlepie;j.

Bardzo waznym elementem wsparcia, jakie otrzymatl Bartosz ze strony pla-
cowki, byly niezbedne po hospitalizacji wszelkie formy rehabilitacji. NajczeSciej
stosowanymi w usprawnianiu metodami byly elementy:

1. Kinezyterapii — opierajacej sie w szczeg6lno§ci na usprawnianiu funkgji ru-
chowych. Jej glownym celem bylo przywrécenie sprawnosci fizycznej moz-
liwie w jak najwiekszym stopniu, umozliwiajac tym samym podstawy dla
rozwoju biologicznego i spolecznego. Usprawnianie sprawnoSci fizycznej
polegalo tutaj gtéwnie na wyréwnywaniu zaburzen psychoruchowych Bar-
tosza. Ponadto stosowano zajecia z kinezyterapii, ktore wplynely korzyst-
nie na caly organizm chlopca, oddzialujgc na sfere ruchows (lokomocja
i kontrola postawy), adaptacje do otoczenia oraz sfere intelektualng i emo-
cjonalng (osobowo$¢ i rozwdj mowy). Do metod stosowanych przy uspraw-
nianiu funkcji Bartosza stosowano giéwnie:

* Metode Bobathéw,
* Metode Domana,
* Metode Vojty.

2. Fizjoterapii — najczesciej miata ona charakter zabiegow fizycznych, ktérych
gléwnym celem bylo wywolanie okreslonego wplywu na organizm i kté-
re przygotowujg caly organizm oraz odpowiednie czeéci ciala zaréwno do
¢wiczen czynnych, jak i biernych. W przypadku Bartosza byly to przede
wszystkim:

* Gimnastyka lecznicza,
* Masaz'2.

3. Hydroterapii — majacej na celu usprawnienie pracy miesni.

W przypadku osob z mézgowym porazeniem dzieciecym zaburzenia mowy mogg
wystepowaé w réznym stopniu i nasileniu i pojawiajg sie najczesciej przy postaci
ateotycznej, obustronnego porazenia potowicznego, a czesciej u dzieci z porazeniem
prawostronnym, czego przyczyna jest uszkodzenie lewej potkuli odpowiedzialnej
za rozw0] mowy. Usprawnianie mowy opiera sie gléwnie na wprowadzaniu ¢wi-
czen, w ktorych bardzo wazne miejsce zajmuje nauka karmienia, usprawnianie

12 K. J. Zablocki, Mdzgowe porazenie dzieciece w teorii i terapii, Warszawa, Wydawnictwo
Akademickie ,,Zak”, 1998, s. 45-64
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narzadow artykulacyjnych oraz usprawnianie oddychania i fonacji'®. Z racji swoich
probleméw z aparatem mowy bedacych skutkiem choroby Bartosz uczeszczal row-
niez na terapie logopedyczna, ktéra — jak méwi jego mama — przyniosta ogromne
efekty.

W pracy z Bartoszem stosowano takze elementy powszechnie znanej artetera-
pii w celu kompensacji brakéw zwigzanych z wyrazaniem my$li i refleksji. Przy-
niosta ona efekty zauwazalne w sferze kontaktoéw interpersonalnych. Bartosz na
poczqtku nie miat i nie odczuwat potrzeby spotykania sie z innymi rowiesnikami czy
ludzZmi. My, rodzice, w zupetnosci mu wystarczalismy. Z czasem jednak, zwtaszcza
w momencie, kiedy trafit do osrodka potrzeba kontaktow z innymi zauwazalnie
wzrosta. Trzeba rowniez miec¢ na uwadze, ze Bartosz dorastal, dojrzewat i na pew-
no z biegiem czasu zdat sobie sprawe, ze jego zycie nie moze krqzyc jedynie wokaot
rodzicow.

Ostatnig metoda, ale zarazem najmilej wspominang przez Bartosza, byla
metoda relaksacyjna. Najlepszymi zajeciami w osrodku byly zajecia relaksacyjne.
Chodzilismy do sali, gdzie byt przyjemny, wtochaty dywan. LezeliSmy na nim... na
suficie migaty kolorowe swiatetka, a w tle puszczona byta taka spokojna muzyka.
Tam mogtem na chwile opuscié¢ maj wozek i odpoczqc.

Sa to metody opierajgce sie na wzajemnych zaleznoSciach miedzy napieciem
psychicznym, napieciem mie$ni a ukladem nerwowym. Obnizaja one psychofi-
zyczne napiecie organizmu, przeciwdzialaja zmeczeniu, stanowig rodzaj odbudo-
wy psychicznej, a takze sprzyjaja poglebianiu samo§wiadomosci cztowieka'.

Bartosz, jak kazdy czlowiek, bez wzgledu na to, czy jest pelno-, czy niepeino-
sprawny, pragnie milo§ci, pragnie by¢ kochany. Potrzeba miloSci jest najbardziej
ludzka cechg, poniewaz nikt nie chce by¢ samotny i samotnie i§¢ przez zycie.
Bartosz od urodzenia dostaje wiele miloSci ze strony rodzicow, jednak podkresla
cheé posiadania dziewczyny... bliskiej osoby, z ktéra mogltby dzieli¢ zycie i spe-
dza¢ czas. Bardzo chciatbym mieé dziewczyne, zalozyc rodzine, mieé dzieci. Szu-
kam dziewczyny na ,,czatach”, ale jeszcze nikogo nie znalaztem. Jesli jakqs znajde,
bedzie to najwazniejszy moment w moim zyciu. Natomiast, kiedy padio pytanie:
Czy czuje sie czlowiekiem szcze§liwym?, odpowiedzial: Do szczescia najbardziej
brakuje mi kolegéw i dziewczyny, kitérej bede szukat do skutku. Bartosz doskonale
zdaje sobie sprawe z posiadanej niepelnosprawnosci. Okre§la ja jako nudna, po-
niewaz nie moze i$¢ na dyskoteke, ale szukajgc dziewczyny stara sie jej nie ukry-
wac. Nie jest ona dla niego czyms§, czego nalezy sie wstydzié. Przy pierwszym
listownym kontakcie z nowo poznana dziewczyna (poniewaz tylko ple¢ przeciwna
wchodzi w gre w korespondencji) informuje ja o swoich dysfunkcjach..., niestety,
po tym wszelkie kontakty zanikaja...

13 K. J. Zabtocki, Mézgowe porazenie dzieciece w teorii i terapii, dz. cyt., s. 64—82
4 Tamze, s. 107-110
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Codziennos§é osoby z mézgowym porazeniem dzieciecym
(na przykladzie przypadku Bartosza)

Bartosz nie jest w stanie okre§lié tego, jak jest oceniany i odbierany przez
innych ludzi. Pytany o to, odpowiada: Uwazam, ze ludzie dobrze mnie odbierajq,
ale nie mam z nimi za duzego kontaktu. W kazdym wypowiadanym przez chlopa-
ka zdaniu wyczué mozna ogromng potrzebe spotkan i rozmoéw z innymi ludZmi.
Bartosz, moéwigc o nich, traci humor, a na jego twarzy widaé¢ smutek i pewnego
rodzaju tesknote. Podkre§la jednak, ze jesli ma okazje spotkaé sie z innymi, nie
ma probleméw w nawigzaniu z nimi kontaktéw i nie wyczuwa réwniez z ich stro-
ny wiekszego dyskomfortu na widok niepetnosprawnoéci.

Zycie codzienne to zwykle czynnoéci zycia zwiazane z jedzeniem, ubieraniem
sie, myciem, itp. W sferze czynnosci samoobstugowych Bartosz radzi sobie cal-
kiem dobrze. Dzigki funduszom z PFRON dom jest przystosowany do jego dys-
funkcji, co utatwia mu funkcjonowanie w nim. Potrafi zrobié sobie kanapki,
potrafi sie czeSciowo rozebrac, potrafi sie sam umy¢ pod prysznicem, gdzie poma-
ga dosta¢ mu sie mama. We wszystkich innych czynnosciach potrzebuje pomocy,
ale dzieki rodzicom ma jg w kazdej chwili. Bartosz bardzo chetnie ¢wiczyl mie-
$nie nie tylko podczas zaje¢ w o$rodku, ale réwniez w domu. Chciat byé¢ spraw-
niejszy. Byly momenty, w ktorych przy pomocy bliskiej osoby potrafit zrobi¢ kilka
krokéw. Niestety, z biegiem czasu zauwazalnie opadia mu cheé do jakiejkolwiek
aktywnoéci fizycznej, czego skutkiem jest zycie ,,na wozku”. Rodzice ,,po cichu”
przyznaja, iz Bartoszowi wygodniej jest, kiedy kto§ go wyrecza i dostaje wszystko
,»pod nos”. Podobnie jak inne rodzaje niepelnosprawnosci, mézgowe porazenie
dzieciece wymaga szczegblnych metod wsparcia i rehabilitacji. Bartosz w miare
swoich mozliwoS$ci stara sie systematycznie dazy¢ do poprawy formy fizyczne;j:
Cwicze réwnowage, mam drabinki, éwicze na nich miesnie. Mam, niestety, pro-
blem z ¢wiczeniem nég. Mam spastyke. Opriocz ¢wiczen w domu nie jezdze na zadne
dodatkowe rehabilitacje.

Bartosz lubi jezdzi¢ po podworku, ,,siedzie¢ na komputerze”, gdzie najczeSciej
uruchamia Nasza Klase, Facebook oraz réznorodne czaty, ktore stuza mu jedy-
nie w poszukiwaniu mitosci. Lubi filmy o tematyce kryminalnej, a ulubionym
programem jest ,W-11”, rowniez o tej samej tematyce. Bardzo nie lubi pséw, po-
niewaz sie ich boi. Ponadto méwi o sobie: Ciemne wiosy, ciemne oczy, fajny, mity,
spokajny, czasami lekliwy.

W toku zycia kazdego czlowieka, na podstawie zdobywanego do$wiadczenia,
tworzy sie pewien zespdl modeli wewnetrznych, a zatem zalozen i wnioskow od-
noszacych sie do niego samego, a takze do relacji, jakie nawigzuje z innymi ludz-
mi. Opisane systemy przekonan pelnig role filtréw dla kolejnych doswiadczen,
interpretuja nowo zdobyte informacje, nadajgc kierunek zachowaniom jednostki
w danej sytuacji.

Modele, ktére tworzg sie w okresie dorastania, sg zmienne, lecz majg tendencje
do utrzymywania sie w czasie, ksztaltujac i okres$lajac tym samym do$wiadcze-
nia jednostki w jej doroslym zyciu. Pojecia wewnetrznego modelu doswiadczenia
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i systemu przekonan pozwalajg zrozumiec, dlaczego te same zdarzenia i sytuacje
majg odmienny wplyw na rézne osoby. Nasze zachowanie nie jest bowiem prostg
reakcjg na to, co sie dzieje, ale ztozong odpowiedziq na to, jakie znaczenie ma dla
nas to, co sie dzieje'®.

Pozytywne przekonania na swdj wlasny temat, takie jak przekonanie o wlasnej
skutecznos$ci, optymizm i wysoka samoocena, przyczyniajg sie do lepszych osig-
gnie¢ w nauce, sukces6w sportowych oraz do lepszego radzenia sobie z choroba®.
Osoby o wiekszym poczuciu wlasnej skutecznos$ci czeéciej podejmujg trudniej-
sze zadania i stawiajg sobie bardziej ambitne cele, w ktérych realizacje wkladaja
wiecej wysitku. W momencie realizacji trudnych zadan sg bardziej spokojne, zas
w sytuacjach, w ktorych przezywajg lek, nie rezygnuja z dziatania. Ponadto trak-
tuja wydarzenia stresujace raczej jako wyzwania, a nie zagrozenia'’.

Mozna przypuszczac, iz przekonania, ktore generuja pozytywny stosunek do
otoczenia i siebie sprzyjaja aktywnosci, a tym samym lepszemu zaspokajaniu
wlasnych potrzeb - jest to tak zwana osobista funkcja zachowania. Sprzyjajg one
takze spelnianiu wymagan otoczenia, zwigzanych z pelnionymi rolami, zadania-
mi zawodowymi czy nie zawsze zwerbalizowanymi oczekiwaniami innych ludzi -
jest to spoleczna funkcja zachowania'®. System przekonan pozbawiony leku, czyli
pelen ufno$ci wobec §wiata, daje odwage w kontakcie z otoczeniem. Uruchamiajg
sie wowcezas zréznicowane co do tresci i formy rodzaje dziatan, co pozwala na
osigganie roéwnowagi miedzy osobistg a spoleczng funkcjg zachowania. Oznacza
to, ze czlowiek zaspokaja swoje indywidualne potrzeby w formach akceptowanych
przez otoczenie i jednoczeénie, spelniajac wymagania czy oczekiwania otoczenia,
nie musi tych potrzeb ttumié'.

Powolujac sie na powyzsze badania naukowe oraz informacje uzyskane od
Bartosza, mozna stwierdzi¢, ze pozytywne przekonania, jakie posiada mezczy-
zna, mogg by¢ odebrane w sposob btedny. Obraz swojej osoby przedstawiony pod-
czas rozméw ukazuje go jako osobe, ktéra jest optymistycznie nastawiona nie
tylko do $wiata zewnetrznego, ale rowniez do siebie i do swojej niepelnospraw-
nosci. Analizujac jednak zycie krok po kroku i poznajac Bartosza blizej, ukazuje
sie czlowiek, ktory nigdy nie przywigzywal uwagi do ocen, nie stawial sobie okre-
§lonych celow, ktore bylyby dla niego wyzwaniem. Pomimo pozytywnego odbioru

15 A. 1. Brzezifiska, R. Kaczan, L. Rycielska, Przekonania o swoim zyciu. Spostrzeganie historii
Zycia przez osoby z ograniczeniami sprawnosci, Warszawa, Wyd. Naukowe SCHOLAR, 2010, s. 9

16 M. Laguna, Przekonania na wlasny temat i aktywnosé celowa. Badania nad przedsiebior-
czoscig, Gdansk, Gdanskie Wydawnictwo Psychologiczne, 2010, s. 84

17 A. 1. Brzezinska, R. Kaczan, L. Rycielska, Przekonania o swoim Zyciu. Spostrzeganie historii
Zycia przez 0soby z ograniczeniami sprawnosci, Warszawa, Wyd. Naukowe SCHOLAR, 2010, s. 17

18 A. Lewicki, Co to jest psychologia kliniczna?, [w:] Psychologia kliniczna, red. A. Lewicki,
Warszawa, Panstwowe Wydawnictwo Naukowe, 1969, s. 10-20

9 A. 1. Brzeziniska, R. Kaczan, L. Rycielska, Przekonania o swoim zyciu. Spostrzeganie historii
Zycia przez osoby z ograniczeniami sprawnosci, Warszawa, Wyd. Naukowe SCHOLAR, 2010, s. 19
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ze strony spoleczenstwa i rodziny postanowil prowadzié tryb zycia, ktoéry nie be-
dzie wymagal podejmowania decyzji i aktywnosci poprawiajacej funkcjonowanie.
W glebi duszy Bartosza istniejg negatywne przekonania, ktére juz bardzo dawno
temu wygraly walke z pozytywnym nastawieniem.

Podsumowanie

Zebrane przy pomocy wywiadu informacje majg na celu ukazanie elementu
rzeczywistoéci, z jakg musi sie zmierzy¢ osoba z mézgowym porazeniem dzie-
ciecym. Funkcjonowanie tej grupy oséb w otaczajagcym Swiecie jest utrudnione
poprzez ograniczone mozliwosci nie tylko ruchowe, ale réwniez spoleczne i emo-
cjonalne. Nawet najprostsze czynnosSci dnia codziennego takie jak samoobstuga
w toalecie stanowig dla nich problem. Nie ulega jednak watpliwo$ci, ze pomimo
brakéw umiejetno§ci uwarunkowanych zaburzeniem ich potrzeby sa w znacz-
nym stopniu zblizone do potrzeb oséb pelnosprawnych.

Najwazniejszg potrzebg ludzka jest wspélistnienie, poczucie jednosci, a takze
solidarno§¢ z drugim czlowiekiem. To wla$nie utozsamianie sie z dang grupa
spoleczng oraz pewnymi idealami zapewnia ludziom spéjno$é spoteczna i po-
czucie bezpieczenstwa. Powinno sie ,by¢ dla” danej osoby towarzyszem, a nie
,by¢ obok” jako osoba obca, spelniajaca wylacznie swéj obowigzek. Oséb z nie-
pelnosprawno$cia nie powinno traktowac sie jako ,,innych”, lecz jako réwnych
wszystkim innym ludziom, aczkolwiek wymagajacych specyficznego rodzaju
opieki?. Takie podejscie stanowi fundament do lepszego funkcjonowania os6b
z zaburzeniami i dysfunkcjami stanowiacymi ograniczenia w zyciu codziennym
i spotecznym.
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